DOSSIER 


PATIENT-EXPERT 



C e dossier traite la question du « patient-expert » de maniere pragmatique en 
s’interrogeant moins sur les differentes figures theoriques du patient et ses 
differentes denominations (patient-expert, ressource, partenaire, intervenant, 
mediateur) que sur les actions que les malades conduisent, les formations dont 
ils disposent, les enseignements qu’ils delivrent et les procedures et les types 
de collaboration mis en oeuvre pour les solliciter, voire les remunerer. Un patient-expert est 
un patient qui a acquis une expertise ayant donne lieu a une validation, une qualification 
ou une reconnaissance I’autorisant a exercer des fonctions, realiser des missions, delivrer 
des enseignements, assurer differents roles dans et hors du systeme de sante. Nous avons 
construit cette definition au fil du temps et en avons soupese chaque mot de maniere a 
englober toutes les situations evoquees dans ce dossier. En cherchant a comprendre le 
debat conduit autour de la denomination, nous en sommes venus a penser que la »> 
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diversity des termes employes etait peut-etre a decrypter en termes de figures d’autorite, au 
sens ou certains termes font plus autorite que d’autres. Si tel etait le cas, il serait alors inutile 
de perdre du temps a tenter de definir le terme ideal. C’est la decision que nous avons prise 
pour ce dossier qui, de fait, rend compte d’experiences diverses nous montrant a travers 
differents dispositifs Pinteret a former, diplomer, solliciter, recruter, integrer des malades 
chroniques afin d’ameliorer la qualite du systeme de sante. C’est en invitant les malades a 
produire des connaissances, c’est en les invitant a decrire leur experience, c’est en validant 
les acquis de cette experience que la sante de tous, les therapeutiques, la qualite de vie et 
I’organisation des soins pourront progresser en repondant au plus pres aux besoins des 
malades. La societe cognitive de demain, I’essor du courtage de connaissances en sante, 
les nouvelles formes d’acces a I’information et la crise de I’expertise mondiale dans tous les 
domaines de la vie quotidienne ont rendu caduc le maintien des frontieres entre ceux qui 
detiennent le savoir, ceux qui le produisent et ceux qui en beneficient, a tel point que personne 
n’apprend plus de personne mais que tout le monde a besoin d’apprendre a apprendre. D’ici 
peu, le debat sur la denomination du patient et la legitimite de sa qualification comme expert, 
partenaire, mediateur, intervenant ou ressource va tarir de lui-meme, au sens ou un malade 
tout au long de sa vie peut exercer plusieurs fonctions comme celles de fournisseur de 
connaissances, consultant, formateur occasionnel, enseignant temporaire, representant des 
usagers, directeur d’essais cliniques, createur de start-up en sante ou tout autre metier ou 
le fait d’etre concerne directement fait la difference dans les logiques d’actions mises en 
oeuvre et les resultats obtenus en termes de benefices pour la collectivite. C’est d’ailleurs 
bien parce que tout cela existe deja que le moment est venu d’arreter de chercher pour 
autrui, ici en I’occurrence le malade, la denomination qu’il doit endosser ! C. Tourette-Turgis 


Patient-expert : I’histoire d’un mouvement social 

De l’activisme a la 
professionnalisation 


ft emergence dans les annees 1970 dissociations 
' de patients creees par des malades revendi- 


T 5 

* quant le droit a l’information, voire le libre 
choix des therapeutiques, a eu pour effet de 
faire emerger de nouvelles figures du malade telles que : 
« le patient-expert, le patient-ressource, le travailleur- 
pair, l ’usager-formateur, le patient-chercheur ») Les annees 
1970 ont vu aussi emerger des courants d’autoformation 
en lien avec les mouvements sociaux comme les droits 
civiques, le feminisme et le mouvement du « self-help » 
(Our Bodies, Ourselves*). 


L’invention de I’activisme therapeutique 

II s’agissait pour les femmes de se reunir et d’apprendre 
par des techniques d’auto-observation un autre usage 
de leur corps. Elies ont ainsi participe a une autre 
definition du plaisir sexuel, du bien-etre et de la sante 
sexuelle feminine. Dans les annees 1980, les groupes de 
paroles de malades atteints par le sida se sont inspires 
de l’activisme des mouvements feministes. Lorsque les 
premiers malades du sida ont du organiser leur propre 
prise en charge face a l’absence de traitement et a la 
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discrimination sociale dont ils etaient l’objet, ils se sont 
reunis et sont partis de leur propre experience pour 
resoudre les problemes les plus urgents qui se posaient 
a eux, notamment ceux lies a leur survie. Ils ont photo- 
graphie leurs symptomes, ont documents leur mala- 
die, ont participe a des essais cliniques, voire ont ete a 
l’initiative de certains d’entre eux pour faire avancer 
la recherche medicale en leur faveur. Ils ont invente 
l’activisme therapeutique. II n’y a pas eu de debat por- 
tant sur la legitimite de l’expertise du mouvement des 
femmes ou celle des malades du sida, car ces groupes 
ont integre leur activisme dans le domaine de la sante 
a d’autres luttes ayant trait a 1’emancipation, a la deme- 
dicalisation et la depenalisation de l’homosexualite 
et, en ce sens, ils ont ete a l’origine de reformes sociales 
importantes. 

Dans les annees 1990, les associations d’usagers de 
drogue ont invente les groupes d’auto-support a partir 
du modele des Alcooliques anonymes. Ils ont utilise leur 
savoir experientiel pour aider d’autres malades a s’en 
sortir, et globalement cette expertise a ete reconnue 
comme pouvant avoir des effets therapeutiques equiva- 
lents a des interventions conduites par des profession- 
als de sante. L’expertise des usagers de drogue a ete 
d’autant plus acceptee qu’elle est intervenue en pleine 
epidemie de sida et qu’il fallait absolument reduire le 
nombre de nouvelles contaminations dans la population 
des toxicomanes injecteurs de drogue. II etait du devoir 
des politiques publiques de mettre en place et d’utiliser 
tous les moyens disponibles, y compris la mise a dispo- 
sition d’echangeurs de seringues puis de produits de 
substitution, ainsi que tous les moyens tendant a la 
guerison et la reduction des risques. 

On voit done bien dans les trois exemples cites ci- 
dessus, pour ce qui concerne la France, que la volonte 
de demedicaliser l’approche de leur sante et de prendre 
en main le controle de leurs corps et des strategies 
therapeutiques n’a jamais pose de probleme quand ils 
ont ete articules a des luttes pour la reconnaissance 
des droits ou ont ete conjointement l’objet de politiques 
publiques. Mais certaines maladies, y compris les asso- 
ciations qui les represented, sont plus « silencieuses » 
que d’autres au niveau de leur impact societal en termes 
de luttes et de revendications. On a aussi tendance a 
plus facilement reconnaitre l’expertise d’experience 
dans des maladies ou l’on manque de connaissances 
medicales, comme les maladies rares, car on a besoin des 
recits d’experience des malades. D’autres domaines, 
comme celui des maladies cardiovasculaires pour 
lesquelles il existe un solide arsenal therapeutique, 
sont peu enclins a faire appel a l’expertise des malades. 

La voie de I’education therapeutique 

En France, deux entrees privilegient et reconnaissent 
l’utilite sociale du patient-expert : l’education therapeu- 
tique (ETP) et la democratic sanitaire. La loi de 2002 sur 


la democratic sanitaire et la loi « Hopital, patients, sante 
et territoires » (HPST) de 2009 sur l’education therapeu- 
tique invite les organisations sanitaires et le monde du 
soin a faire participer les patients a T elaboration des 
decisions qui concernent leur sante. 

A l’issue d’un appel a projets, lance par le ministere 
de la Sante en 2010, sur les conditions et modalites 
d’intervention de patients dans la mise en oeuvre de 
programmes d’ETP, le ministre des Affaires sociales et 
de la Sante a diffuse deux guides : l’un sur le recrutement 
des patients intervenants, l’autre sur l’engagement des 
intervenants dans ces programmes. Ces guides ont ete 
construits par les associations ayant une experience 
dans ce domaine. Le modele retenu pour le recrutement 
propose « des outils propres aux demarches classiques de 
recrutement » 2 et un ensemble de Aches outils realisees 
pour chaque etape du recrutement, de l’appel aux candi- 
datures au guide d’entretien individuel. Parallelement, 
des brochures doivent etre redigees en direction des 
equipes des programmes d’ETP pour s’assurer de la col- 
laboration des soignants et les associer dans la phase 
de recrutement tout en transmettant un message clair 
et attractif sur le role de « patient-intervenant » et T inte- 
ret pour les equipes de l’integrer dans les programmes 
d’ETP. 

Un patient-intervenant peut, par le biais de l’edu- 
cation therapeutique, intervenir aupres de ses pairs a 
condition qu’il satisfasse a un ensemble de prerequis : il 
doit avoir ete recrute comme patient-intervenant par une 
association et satisfaire a un certain nombre d’exigences. 
Les objectifs qui lui sont assignes sont : « apporter [son] 
experience de la maladie, des traitements et de la vie au 
quotidien : I’alimentation, Vactivite physique... aborder 
des sujets de la vie que les patients n’osent pas toujours 
soulever avec les soignants : fatigue, vie affective et 
sexuelle, conditions de travail, relations familiales ». 2 

Les criteres de selection d’un patient-intervenant 
portent sur son engagement a suivre une formation qua- 
liAante et sur « sa capacite a prendre du recul par rapport 
a son experience », sa capacite d’empathie, ses qualites 
d’expression, sa capacite a etre optimiste ou positif, sa 
capacite a travailler en equipe. . . z 

Une professionnalisation emergente 

En France, le debat autour du patient-expert se preoc- 
cupe peu de l’identite de ce patient, de son histoire et de 
sa vie reelle. Le debat reste crispe autour de la question 
du statut que le monde medical devrait lui assigner : 
Qu’a-t-il le droit de faire ou de ne pas faire ? Faut-il le 
remunerer pour les actions qu’il realise ? Quels sont 
les criteres qui doivent etre appliques pour le recruter ? 
Le terme d’expert est l’occasion de conAits dans le champ 
sanitaire, car il manque en France une culture de l’ex- 
pertise d’experience dans des domaines comme celui de 
la maladie. C’est comme s’il etait impertinent de soutenir 
que vivre longtemps avec une maladie chronique »> 
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donne a celui qui en est atteint un certain savoir expe- 
r ientiel qui fait qu’ il finit par acquerir des savoirs et des 
savoir-faire tres utiles a d’autres patients, a la commu- 
naute des soignants et aux chercheurs. 

Si l’on sort du champ du soin pour aller dans celui 
de la formation des adultes, le debat prend des aspects 
differents, et les questions deviennent : quelles sont les 
logiques de professionnalisation a l’ceuvre dans le travail 
et le developpement des malades qui exercent des fonc- 
tions d’enseignement et de formation aupres des autres ? 

Comment, dans le cadre des activites conduites par 
les malades, se posent les modalites de professionnali- 
sation des activites, des acteurs et des organisations ? 

Enfin, quelles sont les dynamiques de developpement 
professionnel des sujets et quelles offres sont faites aux 
malades qui exercent un certain nombre d’activites dans 
diverses institutions ? L’emergence de nouveaux metiers 
de la sante constitue une opportunity pour de nouveaux 
acteurs de sante. II va de soi que, parmi les acteurs de 
sante, les malades represented un public prometteur 
et potentiellement hautement contributeur en termes 
de professionnalisation. 

La maladie est l’occasion d’un certain nombre d’ap- 
prentissages a partir desquels les malades acquierent 
des savoirs et des competences en situation qu’ils trans- 
forment en activites et en savoirs pour faction. Cette 
acquisition est verifiable par tout un chacun lorsqu’on 
demande a un malade chronique « Qu ’est-ce que la mala- 
die vous a appris ? Qu’est-ce que vous savez faire mainte- 
nant que vous ne saviez pas faire avant votre maladie ? ». 3 
II va de soi qu’une partie des apprentissages et des 
competences prend aussi sa source dans les soins qui 
ponctuent la trajectoire de la maladie. Excepte dans le 
cadre de l’education therapeutique, il est d’ailleurs 
notable qu’a l’heure actuelle les sciences humaines et 
sociales se sont plus preoccupees de l’impact de la 
maladie chronique sur la qualite de vie du sujet que 
de l’impact des soins, alors que ceux-ci definissent pre- 
cisement la part active du sujet et sont l’objet de multi- 
ples activites a conduire par les malades. 

La maladie est l’occasion d’un ensemble de pratiques 
autoreflexives et elle represente un evenement signifi- 
catif dans l’histoire de vie d’une personne qui l’amene a 
reconsiderer les valeurs qui organisaient ses modalites 
et ses cadres d’existence. Ce travail autobiographique, 
quelles que soient les formes qu’il prend, a pour effet une 
transformation de la personne attribuable a T experience 
qu’elle vit, donnant lieu a des acquis souvent difficiles a 
mettre en mots. C’est en utilisant des approches comme 
les recits d’experience, les recits de vie, les journaux per- 
sonnels qu’on a acces au vecu experientiel de la maladie 
et aux savoirs qui en decoulent qui articulent des dimen- 
sions d’intimite et d’alterite. La mise en recit de l’expe- 
rience vecue de la maladie et de ses soins constitue une 
etape importante dans le developpement de la personne 
malade. Elle est source de decouverte d’un soi inconnu, 
nouveau, qui reste a apprivoiser et qui peut devenir une 


composante des identites multiples de la personne ma- 
lade qui ne peut en aucun cas etre reduite a sa maladie. 

Un exemple de parcours diplomant : 
les universites de patients 

Les activites des malades au service de la collectivite 
s’inscrivent dans un nouveau paradigme social neces- 
sitant leur reconnaissance et leur valorisation, au sens 
ou dans nos societes les attentes des personnes benevoles 
ont sensiblement evolue, notamment le desir de bene- 
ficier en retour de leur investissement d’une valorisation 
de leur parcours. Dans le cas des personnes malades, et 
nous l’avons bien vu dans le cas du sida, de nombreuses 
personnes qui avaient assure des fonctions et des activi- 
tes benevoles ont pris le chemin du retour au travail 
concomitant au recouvrement de la sante apporte par 
l’arrivee des tritherapies en 1996. Le fait d’avoir assure 
des fonctions d’accompagnement, d’ecoute, de forma- 
tion, de recherche leur a donne envie de se profession- 
naliser dans des espaces organisationnels en rupture 
avec leurs anciens metiers. Il est apparu tres vite que 
les competences acquises des volontaires dissociations 
de lutte contre le sida etaient transferables, telles que la 
prise de responsabilite, l’esprit d’initiative, les capacites 
de communication et d’organisation, la gestion de pro- 
jets innovants, le management d’equipes. 

C’est ce constat qui nous a amene a creer la premiere 
universite des patients en France en 2009 a l’universite 
Pierre-et-Marie-Curie (a la faculte de medecine) [UPMC] 
a Paris. En effet, nous avions vu en 1997 que l’universite 
de Californie ouvrait des cursus diplomants et gratuits 
aux malades ayant survecu au sida et qui desiraient 
se reinsurer professionnellement et utiliser leur expe- 
rience au service de la collectivite. Nous avons aussi 
participe aux Etats-Unis a la creation des universites 
« VIH » destinees aux volontaires et aux benevoles qui 
desiraient faire reconnaitre les acquis de leur experience 
dans les associations et obtenir un diplome leur permet- 
tant de continuer leur developpement professionnel pour 
pouvoir agir a d’autres niveaux dans les instances de 
sante. 

En France, par le biais du droit a l’education et a la 
formation tout au long de la vie (1998) et des dispositifs 
de validation des acquis de l’experience professionnelle 
et personnelle (1985 et 2002), les universites ont toute 
latitude et sont vivement sollicitees par leur tutelle pour 
inclure des publics en situation de vulnerability ou de 
precarite et leur proposer des parcours et des cursus 
diplomants. C’est dans ce cadre que nous avons inclus 
dans les parcours diplomants en education therapeu- 
tique des malades et des volontaires dissociations qui, 
de fait, assuraient deja des fonctions d’enseignement, 
de formation de leurs pairs ou de soignants. Nous avons 
ensuite etudie les besoins formules par les malades, 
par les associations, et aussi les recommandations et 
les besoins des agences regionales de sante et sommes 


1212 larevuedupraticien Vol. 65 _ Novembre 2015 


TOUS DROITS RESERVES - LA REVUE DU PRATICIEN 




PATIENT-EXPERT 


en train de construire des certificats universitaires en 
reponse a ces besoins, notamment un certificat ayant 
trait a la formation de malades desirant devenir repre- 
sentants des usagers et un autre sur un cursus d’acqui- 
sition de diplomes et de formation des malades desirant 
se former au case management dans le cancer. A ce jour, 
l’universite des patients a l’UPMC a diplome plus de 
103 malades qui exercent pour la plupart dans le champ 
de l’education therapeutique, de la representation des 
usagers et de la formation des adultes, avec quelques 
inscrits en doctorat desirant se consacrer a la recherche. 
Quelques malades diplomes se sont regroupes et ont cree 
des agences de conseil en communication sante, d’autres 
sont a l’initiative d’innovations sociales et legislatives 
importantes dans le domaine de la sante. Le passage par 
un statut d’etudiant represente une transition sociale 
mobilisatrice qui permet a la personne de structurer 
differemment son parcours biographique et aussi d’iden- 
tifier les ressources acquises au decours de sa maladie 
sur lesquelles elle desire capitaliser en ter mes de compe- 
tences a developper, a approfondir, a faire reconnaitre et 
a utiliser dans son parcours postuniversitaire. 

L’initiative de l’UPMC a ete suivie par l’universite 
de Marseille et plus recemment par l’universite de Gre- 
noble. En 2014, la Conference des presidents d’universite 
a accueilli positivement cette initiative, et d’autres pro- 
grammes universitaires en direction des malades sont 
en cours de creation dans d’autres universites. © 
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RESUME PATIENT-EXPERT : L’HISTOIRE D UN MOUVEMENT 
SOCIAL 

La notion de patient-expert est apparue dans les annees 1980 dans la culture anglo- 
saxonne. A lorigine liee a I'activisme, aux mouvements sociaux et aux associations 
de lutte contre le sida, cette notion a donna lieu a de multiples declinaisons comme le 
patient-ressource, le pair-usager ou pair-mediateur, le patient-intervenant. Malgre les 
debats sur la notion de patient-expert, I'expertise d'experience des malades chroniques 
donne lieu a une reconnaissance, et le malade est devenu un acteur incontournable dans 
les instances de decisions en sante. 

SUMMARY EXPERT PATIENT: THE STORY OF A SOCIAL 
MOVEMENT 

The recognition of patients' expertise appeared in the BO's in the Anglo-Saxon culture. 
Originally linked to activism, social movements and non-profit organizations of fight against 
AIDS, this concept has given rise to multiple name variations such as resource-patient, 
user-peer or mediator-peer, intervening patient. Despite the debates regarding the name 
of expert-patient, the expertise of patients’ experience with chronic illness leads to a 
recognition and the patient has become a key player in health decision-making bodies, 
in therapeutic education and in the improvement of healthcare system. 



Definition du patient-expert : 
eviter confusions et malentendus 


L objectif de cet article est de 
contribuer a clarifier ce qu'est 
I un patient-expert a partir d'une 
etude realisee aupres des principaux 
concernes. Nous montrerons que la 
definition qui affirme qu'il y a trois 
types de patients-experts , 12 « I’expert 
de lui-meme », « I'expert des autres » et 
« I'expert pour les autres », participe a 
alimenter la « confusion » que certains 
auteurs, dont ce dernier, denoncent. 
Certaines (rares) associations de pa- 
tients utilisent le terme « patient-expert » 
pour parler des patients qui s’impli- 
quent dans le systeme de sante et en 
particulier de ceux qui contribuent a 
I’education de leurs pairs. Toutefois, ies 
termes associes au patient-expert ne 


sont pas stabilises, et on assiste a 
plethore de propositions (patient- 
ressource, patient-relais, patient- 
intervenant, patient autonome...) qui 
visent a la maniere d'un logo a promou- 
voir telle ou telle ecole. Cette rhetori- 
que floue ne fait pas, contrairement a 
ce que d'autres auteurs affirment , 3 que 
renvoyer a des realites differentes 
mais, ne soyons pas dupes, essaie 
d'eviter d’associer les notions d'expert 
et de patient. En effet, le terme « expert » 
quand il est accole a celui de « patient » 
fait I'effet d’un paratonnerre intellectuel, 
c'est-a-dire qu'il empeche de bien pen- 
ser, concentrant sur son usage I’en- 
semble des critiques, dont celle d’etre 
un oxymore. On constate que certaines 


associations de malades s'arc-boutent 
a la notion de patient-expert tandis que 
d’autres y renoncent sans difficulty, 
se contentant d’user du terme de « pa- 
tient-ressource » ou de « patient-relais », 
se disant sans doute « qu'importe le 
flacon pourvu qu’on alt I’lvresse ». A 
notre avis, elles ont tort. Ou alors, elles 
ont tort dans certains contextes car il 
existe bien des patients qui partagent 
avec les experts bien des similitudes 
et, comme le dit Albert Camus, « mal 
nommer les choses, c'est ajouter au 
malheur du monde ». 4 

Avant de presenter nos resultats, 
il nous parait necessaire de rappeler 
les caracteristiques principales de la 
notion d’expert en commenpant »> 
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par exposer ce que I'expert n'est pas. 

II n'est pas seulement un « sa- 
chant » en cela qu'il suscite une attente 
sociale a laquelle il repond bien volon- 
tiers (ce qui exclut de fait qu'il soit 
expert d'un seul cas, c'est-a-dire qu’il 
soit seulement « I'expert de lui- 
meme »). En effet, ce qui distingue 
I'expertise du quidam de celle de I'ex- 
pert, c'est justement I'attente sociale 
que cette derniere suscite. De plus, 
I’expert se distingue du simple prati- 
cien car ses activites ont un effet sur 
les pratiques elles-memes, ce qui fait 
de lui un « metapraticien >>. Ainsi, par 
exemple, I'expert ne fait pas qu’ensei- 
gner, mais il contribue a faire evoluer 
les programmes curriculaires. Son 
savoir n'est ni seulement theorique ni 
seulement empirique : il est compose 
a partir de ses experiences et de ses 
connaissances, et ce compose est si 
delicat et si personnel qu'il en a oublie 
la recette et qu'il finit par agir instincti- 
vement, epaule par une intuition sans 
faille. II jouit de la reconnaissance de 
ses pairs et il n’est pas exclu que son 
attitude contribue a sa renommee : il 
possede I'art de se mettre en scene et 
I'art de la rhetorique. II se soumet a une 
deontologie caracterisee par quatre 
qualites : la transparence, I’indepen- 
dance, la probite et la competence. 
De plus, il faut absolument prendre 
en compte que, depuis les encyclope- 
distes, nul n'est expert de tout et que 
chaque expert possede une expertise 
contextualisee a un domaine de pre- 
dilection. Dans les domaines voisins, 
il n'est plus expert mais seulement 
competent, tandis qu’il se declare 
incompetent dans ceux qui n'ont rien 
a voir avec son domaine d'expertise. 

A partir de ce qui vient d'etre 
constate, il devient evident que nul ne 
saurait se dire expert a partir de la 
seule connaissance de lui-meme. La 
figure de « I'expert de lui-meme » est 
done aussi vaine qu'elle est vaniteuse, 
et ses promulgateurs le savent certai- 
nement. Par consequent, il n’y a qu’un 
expert, c’est « I’expert des autres », 
mais a la difference des experts tradi- 
tionnels, le patient-expert met en pers- 
pective les connaissances issues des 
savoirs theoriques avec ceux prove- 
nant de la frequentation des autres 


patients ainsi qu'avec son histoire 
incorporee et singuliere. Cette triple 
lecture I'autorise si besoin a remettre 
en cause tel ou tel principe, telle ou 
telle idee tenue pour acquise. Preci- 
sons ici que les messages corporels 
peuvent tout a fait provenir du corps 
d’un proche, a condition d'etre I’ac- 
compagnant quotidien du malade. 
Autrement dit, le patient-expert peut 
etre un proche de malade. * 1 2 3 4 5 

Quant a « I’expert pour les autres », 
c’est un pleonasme car meme I'expert 
pour soi, c'est-a-dire le patient qui 
utilise pour sa convenance person- 
nelle I’ensemble des ressources qu'il 
a acquises, ne le fait que rarement pour 
lui seul. La plupart du temps, il met 
son expertise a disposition de ses 
pairs sans doute en partie a cause 
d'un sentiment de biosocialite. 6 

A cote de ces caracteristiques, un 
autre element primordial emerge : il ne 
faut pas croire que le patient-expert 
soit expert de tout : il a, comme I'expert 
traditionnel, son coeur d'expertise. Et 
quand on demande aux patients de 
determiner leur coeur d’expertise, il 
apparait que celui-ci depend vraiment 
des appetences de chacun, c’est-a- 
dire tant des gouts propres que des 
capacites personnelles. Et jamais 
I'expression « coeur d’expertise » n'a 
ete aussi pertinente car celui-ci se 
reconnait a la passion qu’il manifeste 
pour ce dernier. Determiner le coeur 
d'expertise de chaque patient-expert 
semble done necessaire, ne serait- 
ce que pour le solliciter a bon escient. 
Toutefois, quel que soit le coeur d'ex- 
pertise, il contribue a I’amelioration de 
la prise en charge et/ou de la preven- 
tion d’une maladie, ou d’un groupe de 
maladies. En effet, le patient-expert, 
tout comme I’expert traditionnel, 
cherche a peser sur le monde qui I’en- 
toure. Toutefois, il ne faut pas hesiter 
a le solliciter dans des domaines 
legerement distants de son coeur d’ex- 
pertise car celui-ci ne demande qu’a 
s'etendre, et cela d’autant plus que le 
patient-expert apprend avec facility, 
soutenu dans ses apprentissages par 
la passion qui I'anime. 7 C'est d'ailleurs 
parce qu'il se consacre a ses activites 
de patient-expert avec tant de passion 
qu'il s’en revele capable quelle que soit 


sa formation initiale et quels que soient 
les episodes de vulnerability qu’il tra- 
verse (et done qu’il n'y a pas d'oxymore 
qui vaille). 

II y a au moins trois types distincts 
de patients-experts, et I'ignorer risque 
de conduire a des disillusions. II y a 
ceux qui ne se preoccupent que du 
champ biomedical, ceux qui se de- 
vouent a I'accompagnement de leurs 
pairs et a faire en sorte d'ameliorer 
I’acces aux soins, et enfin il y a ceux 
qui, soucieux de I'organisation du sys- 
teme de soins, privilegient I’activisme 
et/ou la participation politique. On 
trouve dans cette derniere categorie 
les representants d'usagers, tandis 
que les patients-experts qui s’impli- 
quent dans I'education therapeutique 
appartiennent a la deuxieme cate- 
gorie. Mais, si Ton se fie a notre cadre 
conceptuel, tous les patients interve- 
nant dans I’education therapeutique 
ne sont pas destines a devenir des 
patients-experts. En revanche, sont 
des patients-experts tous ceux qui s’in- 
vestissent dans la formation de leurs 
pairs, ceux qui promeuvent les respon- 
sabilites que les patients peuvent 
prendre dans la mise en oeuvre de 
I'education therapeutique, ou ceux qui 
font des recherches sur le sujet. © 
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Le patient- ressource chez les victimes d’amputation 
traumatique 


Une intervention a l’impact 
decisif pour le nouveau patient 


L e Centre d’expertise pour les victimes d’am- 
putation necessitant une revascularisation 
en urgence (CEVARMU) du centre hospita- 
lier de l’universite de Montreal (CHUM) est le 
seul centre d’expertise en reimplantation du membre 
superieur au Canada. Son mandat est d’optimiser tous 
les soins medicaux, chirurgicaux et de readaptation en 
peri-, per- et postoperatoire pour l’ensemble des per- 
sonnes de plus de 14 ans, sur le territoire quebecois. En 
2013, l’equipe a note un important ecart dans les taux 
d’adhesion au traitement en readaptation postoperatoire 
(qui dure en moyenne 1 an) entre les patients suivis par 
le CHUM et ceux transferes vers d’autres etablissements 
de readaptation (85 % vs 35 %).' Ces derniers etaient ainsi 
beaucoup plus a risque de developper un handicap phy- 
sique, psychologique et social permanent mettant ainsi 
en peril le resultat fonctionnel de la chirurgie de reim- 
plantation et la qualite de vie. 

Partant de l’hypothese que cet ecart est explicable au 
moins en partie par l’isolement des patients suivis hors 
CHUM par rapport au bassin plus important de patients 
presents quotidiennement au CEVARMU, l’equipe du 
centre a initie un projet novateur de partenar iat de soins 
en collaboration avec des patients-ressources aptes a 
partager leur vecu experientiel finance par la Fondation 
canadienne pour l’amelioration des services de sante. 2 

Formation des patients-ressources 

Les patients-ressources sont d’anciens patients admis 
au CEVARMU pour reimplantation ou revascularisation 
du membre superieur ayant termine leur readaptation. 
Ils sont selectionnes sur leur capacite a avoir appris a se 
distancier de leur episode de soins, a entrer en contact 
avec autrui, a s’impliquer dans l’amelioration des soins 
et a consacrer du temps a ces activites. Une fois les pa- 
tients identifies par le CEVARMU, ils sont selectionnes et 
suivent une formation offerte par le secteur de la promo- 
tion de la sante de la direction des services professionnels 
et mecanismes d’acces du CHUM, en partenariat avec la 
Direction collaboration patient partenaire (DCPP) de 
la faculte de medecine de l’universite de Montreal. La 
formation aborde un volet sur le partenariat de soins 
de fagon plus generale ; ensuite, un patient ressource 


senior presente le volet plus specifique du role attendu 
des patients-ressources et les moyens pour intervenir 
aupres des patients dans le contexte du CEVARMU. Les 
patients-ressources rencontrent les nouveaux patients 
une premiere fois au cours de leur hospitalisation puis 
interviennent (en personne, par telephone ou par video- 
conference) aupres de ces memes patients lors de leur 
readaptation, a la demande des patients eux-memes ou 
des professionnels du CHUM ou d’un autre etablissement 
de readaptation qui les traite. 

Transmission d’un savoir experientiel 

Consideres comme des membres a part entiere de l’equipe, 
ils partagent leur savoir experientiel aupres des nouveaux 
patients et soutiennent les professionnels dans leurs efforts 
pour favoriser le sentiment d’auto-efficacite des patients. 
L’apport du patient-ressource est sa capacite a combler 
un espace que ni le medecin, ni l’ergotherapeute, ni le 
psychologue ne peuvent combler. Cet espace est celui de 
l’experience de l’evenement traumatisant et de la reedu- 
cation qui s’ensuit. Le patient ressource permet a d’autres 
patients de s’identifier a une personne qui est passee par 
le meme processus et a reussi a retrouver une vie normale 
en suivant scrupuleusement les conseils des ergothera- 
peutes. II illustre que mettre beaucoup d’effort dans les 
traitements porte ses fruits. Cela permet aussi de demys- 
tifier les prochaines etapes apres l’accident et la chirurgie. 
Le fait que cela vienne de quelqu’un qui a vecu la situa- 
tion permet d’etablir une certaine complicite et une plus 
grande ecoute. Le temoignage de la personne ressource 
et la capacite de pouvoir montrer le resultat de l’etat de la 
main visuellement apres 1 an de traitement per mettent au 
patient de se projeter et de lui redonner de l’espoir. De plus, 
l’accident entraine un sentiment d’echec, d’humiliation, 
d’exclusion et de colere contre soi. Le fait de rencontrer 
quelqu’un ayant vecu ces sentiments et de pouvoir en 
discuter avec lui permet de les attenuer, ou au moins de 
se sentir moins seul et moins exclu. La rencontre avec un 
patient-ressource donne lieu a des echanges sur l’avenir 
qui per mettent au patient de se proj eter dans le futur avec 
plus d’assurance et de courage, en se sentant moins seul. 

Concretement, lorsque le patient-ressource ren- 
contre un patient nouvellement accidente, qui »> 
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L es usagers du systeme de sante 
sont devenus de vrais acteurs du 
systeme de sante avec le deve- 
loppement de la democratic sanitaire 
qui vise a developper la concertation et 
le debat public, aameliorer la participa- 
tion des acteurs de sante, et a promou- 
voir les droits individuels et collectifs 
des usagers. Leur role est multiple : 
participation au comite de represen- 
tants d'usagers au sein des etablisse- 
ments de sante, developpement de la 
qualite a travers la certification, partici- 
pation aux programmes de soins a tra- 
vers I'education therapeutique. II etait 
done important que I'universite puisse 
proposer une formation qui permette 
aux personnes atteintes de maladie 
chronique de valoriser leur experience 
et leur connaissance sur leur maladie, 
I'idee etant de leur donner les armes 
necessaires pour transmettre leurs 
connaissances mais aussi pour repre- 
senter les autres patients dans des 
associations ou divers organismes. 

Apres la creation de I’universite des 
patients a I’universite Pierre-et-Marie- 
Curie a Paris, I'universite d'Aix-Marseille 
a cree un departement « universite des 
patients ». La premiere formation sur 
I'annee universitaire 201 3-201 4, a ete 
le certificat universitaire d’education 
therapeutique pour patients-experts. 
L'idee a ete de proposer un diplome uni- 
quement ouvert aux patients atteints de 
maladie chronique afin que la formation 
leur soit parfaitement adaptee, pour fa- 
ciliter les echanges entre les participants 
et I’interaction patients-enseignants. 

Deroulement de la formation 

Nous avons accueilli la 1 re annee 1 6 pa- 
tients-etudiants. Certains avaient deja 
des activites dans des programmes 
d'education therapeutique (ETP), 
d'autres representaient les usagers au 
sein de comites ou membres d’une as- 
sociation de patients. Les patients 
etaient recrutes sur leurs objectifs, leur 
motivation pour la formation. 


Le certificat s'est deroule sur 3 mois 
avec 4 modules de 2 jours et un stage 
pratique dans un service hospitalier ou 
une association. La duree de I'enseigne- 
ment a ete de 60 heures. Le contenu de 
I'enseignement permettait a I’etudiant 
de decouvrir : les notions generates 
d’epidemiologie, les grandes institu- 
tions et leur fonctionnement, les diffe- 
rentes pathologies chroniques, I'ETP, 
le droit des usagers, les associations 
et le role des patients en leur sein, la 
certification des etablissements de 
sante mais aussi I'ethique et la bien- 
traitance. La repartition des cours etait 
faite entre cours magistraux et travaux 
pratiques ; 31 enseignantsdont 1 8 uni- 
versitaires, 3 praticiens hospitaliers, 
6 representants dissociations, un 
directeur d'hopital, un representant 
de I'agence regionale de sante, 2 repre- 
sentants de la Direction regionale de la 
jeunesse, des sports et de la cohesion 
sociale. Les stages ont pu etre realises 
sur 1 2 terrains de stage (essentielle- 
ment des services hospitaliers). 

Le tarif d'inscription a pu etre etabli 
a 1 05,1 0 euros, grace au soutien du 
president de I’universite et du doyen de 
la faculte de medecine. 

Un premier bilan 

Apres cette premiere annee d'ensei- 
gnement, les patients-experts diplomes 
ont pu intervenir dans differents do- 
maines : mise en place de programmes 
d'ETP, participation a des programmes 
d’ETP, a des comites d'usagers, au sein 
dissociations de patients. Nous allons 
rapporter quelques experiences de pa- 
tients qui ont participe au diplome. Mme 
Daban, atteinte d'une maladie hemato- 
logique et presidente d’une association 
de patients « LMC France », a suivi I'en- 
seignement de la faculte de medecine 
de Marseille. Son objectif etait de com- 
prendre comment mettre en place I'ETP 
dans sa pathologie. L’obtention de ce 
diplome lui a permis, d'elargir sa vision 
de I’ETP en la decouvrant dans d'autres 
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pathologies, et d’etre reconnue par les 
experts medicauxdanscedomaine. Elle 
a depuis organise des conferences sur 
I’ETP etl'observance therapeutique. Un 
autre exemple est celui de M. J. D. qui 
avait ete ampute dans les suites d’une 
pathologie maligne. II etait deja implique 
dans la vie associative et dans les 
comites d'usagers. II avait pour objectif 
d’ameliorer ses connaissances dans le 
domaine de la sante et de faciliter ses 
echanges avec les professionnels de 
sante. Le diplome lui a permis de mieux 
comprendre les maladies des autres, 
le fonctionnement des institutions et 
le role des differents professionnels. II 
declare aussi se sentir plus a I'aise dans 
la representation des patients au sein 
des comites. II a depuis debute la mise 
en place d’un programme d’ETP pour 
les amputes au sein d’une clinique. 

La premiere promotion a evalue 
I’enseignement. Les points positifs rele- 
ves ont ete : la qualite des enseignants, 
des cours et leur accessibility, les 
echanges avec les enseignants et entre 
les participants. Les points negatifs 
ont ete : la duree des cours jugee trap 
courte pour certains, le manque de 
certains themes comme la douleur. 
L'enseignement a ete reconduit pour 
I'annee universitaire 2014-2015 avec 
une augmentation de la duree de cer- 
tains cours amenant a environ 80 heu- 
res d'enseignement pour le certificat 
universitaire. Des cours ont ete ajoutes 
a la demande des patients sur la dou- 
leur, I'obesite, la methodologie de 
recherche de donnees en sante. 

Un comite pedagogique a ete mis 
en place avec des enseignants de la 
faculte de medecine et le president 
d’une association d'usagers. Le diplo- 
me evoluera probablement vers un 
diplome universitaire. II est important 
de souligner I’interet et I’investissement 
des enseignants dans ce diplome. Cet 
enseignement est une belle aventure 
pour les patients et aussi pour les 
enseignants. © 
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vient d’avoir une revascularisation/ reimplantation du 
membre superieur, le contenu de la premiere interaction 
tourne autour du comment faire sortir les frustrations, 
les peurs, la colere et les angoisses (v. encadre). Lors des 
autres interactions, d’autres problematiques peuvent 
etre abordees quant au processus de deuil, aux exigences 
de la readaptation, a l’impact de celle-ci sur la vie person- 
nels et sociale, et sur le travail. 

Premiers enseignements 

Depuis mai 2014, plus de 40 interventions ont ete realisees 
par 5 patients ressources du CEVARMU. 3 - 4 Malgre une 
certaine resistance des professionnels a les integrer dans 
leur pratique en raison de l’absence de donnees probantes 
et d’experience de travail avec des patients ressources, 
les resultats preliminaires obtenus montrent a partir de 
5 entretiens realises aupres de patients ressources, de 
5 patients, d’un chirurgien et de 4 ergotherapeutes que 
ces interventions permettent de : 

- reformuler et renforcer la credibilite des interventions 
des professionnels. II est ainsi plus facile pour les patients 
de comprendre ces interventions et de visualiser celles 
qui pourraient etre benefiques ; 

- briser l’isolement des patients et les aider a dedramati- 
ser leur situation. Une amputation traumatique s’accom- 
pagne souvent d’un sentiment de honte qui entraine un 
repli sur soi et une incapacity a consulter les ressources 
personnelles pour passer au travers de la readaptation ; 


- offrir aux patients une expertise complementaire, celle 
de la vie avec la maladie dans sa dimension sociale. Le 
temoignage des patients-ressources permet aux nou- 
veaux patients de poser des questions tres personnelles 
sur la maniere dont ils ont vecu leur parcours et les 
encourager a se donner des objectifs personnels qui 
favorisent leur ancrage social ; 

- donner de l’espoir aux patients en incarnant le resul- 
tat du processus de readaptation. La visualisation d’une 
main fonctionnelle est une preuve probante de reussite 
qui permet de reprendre du pouvoir sur sa vie et d’agir 
sur l’orientation et 1’evolution du plan de traitement 
propose. 

On observe aussi des impacts positifs non seule- 
ment sur les nouveaux patients mais egalement sur 
les patients-ressources eux-memes, qui voient leur 
role comme une fagon de donner du sens a leur expe- 
rience dramatique en mettant leur savoir experientiel 
au service d’autres patients. Cette implication les aide 
a conclure leur processus de deuil et a vaincre le senti- 
ment de honte lie a la survenue de l’accident. De plus, 
des impacts positifs sont aussi observes pour les profes- 
sionnels et les equipes de soins qui interagissent avec 
le patient-ressource. Ce dernier contribuant a faciliter 
la concordance entre la problematique de sante amenee 
par le patient et l’offre de service therapeutique, assure 
ainsi un service personnalise pour le patient qui redonne 
du sens au travail accompli et un sentiment de compe- 
tence aux equipes de soins. © 
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EXEMPLE DE DEROULEMENT D’UN PREMIER CONTACT ENTRE UN PATIENT 
RESSOURCE ET UN PATIENT IMPLANTE OU REVASCULARISE 


Premier temps. Recit de I’evenement 
vecu par le patient. 

Objectifs : 

- briser la glace ; 

- faire ressortir les inquietudes « primaires ». 

Deuxieme temps. Partage par le patient 
ressource de sa propre experience. 

Objectifs : 

- mettre en confiance le patient ; 

- eveiller sa curiosite envers I’histoire 
de I’autre ; 

- comprendre la complexite de I'intervention 
(pourquoi deux chirurgiens sont parfois 
necessaires, pourquoi certaines decisions 
sont prises ?) ; 

- comprendre certains evenements 

qui ont ete mai interprets par le patient ; 

- recentrer I’energie sur la readaptation 
et non les frustrations. 

Troisieme temps. Le patient ressource 
montre I’etat de son membre superieur. 


Objectifs : 

- rassurer la personne en lui montrant 

que cela peut devenir ainsi dans x annees ; 

- lui permettre de se projeter dans le futur 
avec un exempt concret et reel ; 

- discuter des embuches rencontrees 
et de comment les depasser. 

Quatrieme temps. Creation d’un espace 
de parole pour echanger sur les 
repercussions de la blessure sur 
le quotidien (lacer ses chaussures, 
se nourrir, se deplacer), sur les 
plans social (isolement, travail...), 
psychologique (culpabilite, honte, 
deuil...) et familial (relation de couple, 
enfants. . .). 

Objectifs : 

- sentir de I'empathie ; 

- formuler des questionnements qui ne sont 
pas simples et que Eon ne souhaite pas 
partager avec d’autres de peur de n etre pas 


compris ou d’etre juge : 

• est-ce que je peux imposer a ma nouvelle 
compagne ou a ma conjointe un tel evenement ? 

• comment puis-je rendre ce que les autres 
me donnent pour me permettre de realiser mes 
activites quotidiennes ? 

• comment gerer la sensation d’etre un poids 
pour son entourage ? 

• comment accepter de recevoir de I'aide 

alors que Ion n'a pas I’habitude d’en demander ? 
Cinquieme temps. Discuter de la douleur 
et des prochaines etapes. 

Objectifs : 

- partager ce que I’on ressent ; 

- anticiper les prochaines etapes de maniere 
concrete. 

Sixieme temps. Faire un retour sur 
I’intervention, oralement ou par ecrit, 
avec un ergotherapeute. 

Objectif : 

- avoir une trace de ce qui a ete discute. 
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RESUME LE PATIENT-RESSOURCE CHEZ LES VICTIMES 
D’AMPUTATION TRAUMATIQUE 

Depuis 2014, le Centre d'expertise en reimplantation nu revascularisation microchirurgi- 
cale d’urgence (CEVARMU) fait appel, sur une base ponctuelle, a d’anciens patients ayant 
termine leur processus de readaptation afin d’accompagner et de soutenir les patients 
nouvellement arrives au centre dans leur propre processus de soins. Consideres comme 
des partenaires a part entiere de lequipe, ces patients-ressources sent invites a venir 
rencontrer, sur une base benevole, les patients hospitalises ou qui sont en processus de 
readaptation afin de temoigner de leur experience mais aussi de s’assurer que les plans 
de traitement proposes aux patients soient bien compris par ces derniers et qu'ils repondent 
a leurs besoins. Une quarantaine d'interventions ont ete realisees par cinq patients- 
ressources et ont permis de renforcer la credibilite des interventions des professionnels, 
de briser I'iselement des patients et de redonner du sens au travail des professionnels. 

SUMMARY PATIENT ADVISORS FOR VICTIMS OF TRAUMA- 
TIC AMPUTATION: A CRITICAL INTERVENTION 

Since 2014, the Centre of Expertise in Reimplantation and Microsurgical Revascularizatien 
at the University of Montreal (CEVARMU) has been recruiting on an ad hoc basis former 
patients, who have completed the rehabilitation process, to accompany and support new 
patients at the Centre during their care process. Considered full-fledged partners of the 
care team, these patient advisors are invited to meet with patients who are hospitalized 
or in the rehabilitation process to not only share their experience but also ensure that the 
treatment plans proposed to the patients are well understood and meet their needs. Around 
forty interventions have been conducted hy five patient advisors, helping to strengthen 
the credibility of professional interventions, break down patients' isolation, and give new 
meaning to the work of health professionals. 
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Hemophilie : comment des patients-sentinelles ont elabore 
une semiologie d’alerte 


L’exemple du reperage des 
signes precoces d’hemorragie 


JEAN-CHARLES 
VERHEYE* LUDOVIC 
R0BIN ## , CYRIL 
CROZET* 
JEAN-FRANQOIS 
D'lVERNOIS* 


A experience de la maladie et de ses manifes- 
* tations peut aider le patient a mettre en oeuvre 


T 5 

* des actions efficaces de gestion de sa mala- 
die. En effet, lorsqu’elle s’accompagne d’une 
reflexion et d’une analyse de la part de celui qui la vit, 
cette experience vecue prend un sens pour le patient et 
se transforme en savoir personnel qui lui sera utile au 
quotidien. S’il n’est pas toujours pris en compte dans la 
strategie de prise en charge medicale negociee avec le 
patient, ce savoir issu de l’experience peut s’averer un 
atout important et complementaire de l’approche soi- 
gnante. C’est ainsi qu’une recherche visant a developper 
le reperage, l’analyse et la prise en compte des signes 
precoces d’hemarthrose par les personnes hemophiles 


ouvre a une meilleure integration des savoirs experien- 
tiels et a une intervention active des patients dans les 
programmes d’education therapeutique (ETP). 

Vers une semiologie des patients 
complementaire de la semiologie 
medicale 

L’hemophilie est une pathologie qui s’exprime par 
crises lors d’accidents hemorragiques, pour la plupart 
intramusculaires (hematomes) ou intra-articulaires 
(hemarthroses). Pouvant presenter dans certains cas un 
risque vital a court ter me, ces hemorragies peuvent avoir, 
a moyen et long termes, des consequences fonctionnelles 
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et inflammatoires : retractations musculo-tendineuses, at- 
titudes vicieuses, troubles de la marche et amyotrophies a 
la suite d’hematomes ; 4 degradation irreversible des carti- 
lages suite a des hemarthroses repetees, entrainant raidis- 
sement articulaire et limitation des mouvements. 2 Face a 
ce risque de complications, le reperage precoce des signes 
d’accident hemorragique et l’injection rapide de facteurs 
antihemophiliques represented un enjeu majeur pour 
les personnes atteintes et pour les soignants, en prevenant 
ou en limitant les effets a long terme des hemorragies. 

II existe une semiologie medicate bien connue des 
hemophiles et de leurs proches, pour l’avoir eprouvee et 
partagee avec les soignants. Cette classification elaboree 
par les professionnels correspond a des signes cliniques 
qui marquent la presence de l’hemorragie. Comme cela a 
ete mis en evidence dans le diabete, 3 certains hemophiles 
ont developpe la capacite de percevoir les signes precur- 
seurs d’une hemorragie, a la suite d’une experimentation 
parfois longue faite d’observations de leurs sensations, 
de verification de leur ressenti, d’essai et de reajuste- 
ment de strategies d’action. Ces personnes nominees 
patients-sentinelles, peu nombreuses dans la population 
des hemophiles, ont pu ainsi elaborer une veritable semio- 
logie personnelle, issue des messages corporels qu’elles 
pergoivent. Celle-ci leur permet de detecter plus tot l’acci- 
dent hemorragique et done de se traiter plus rapidement. 
A partir de l’exemple de ces patients-sentinelles, il semble 
envisageable qu’initiee chez l’ensemble des patients, une 
demarche d’identification de ses signes precoces d’he- 
morragie puis d’analyse personnelle sur leur validite et 
la confiance qu’il leur est accordee favorise des strategies 
d’auto-soin plus efficaces tant pour limiter le saignement 
que pour prevenir ses consequences. 

Du savoir experientiel des 
patients-sentinelles a une education 
therapeutique collective 

Dans ce contexte, le laboratoire Educations et Pratiques 
de Sante (E A 3412) de l’universite Paris-13 et 1’ Association 
frangaise des hemophiles (AFH) ont mene une recherche 
aupres d’une dizaine de patients-sentinelles. Des entre- 
tiens approfondis ont rendu possible l’exploration de res- 
sentis devenus au fil du temps intuitifs et done souvent 
difficiles a mettre en mots. Ces entretiens ont permis, 
dans un premier temps, d’identifier et de caracteriser 
les mots, les images et les metaphores employes par ces 
patients pour decrire leurs signes precoces d’hemor- 
ragie. Categorisees a partir des sciences de la sensorialite, 
en particulier les sciences gustatives, 4 ces expressions 
ont servi de base a l’elaboration d’une semiologie des 
patients, complementaire de la semiologie medicale car 
correspondant a une phase precoce de l’hemorragie. Les 
expressions personnelles employees par les patients ont 
ete regroupees en 4 families de sensations somesthesiques 
transposees de l’cenologie et traduisant des sensations 
conscientes eveillees par la stimulation du corps : le res- 


serrement (« ungonflementsans pulsation », « un cceurqui 
bat a Varriere de la tete »), la consistance (« du sable dans 
V articulation », « une poche dans le coude »), l’agressivite 
(« une gene indolore », « des voyants lumineux sur un ca- 
dran :alerte ! ») et la temperature (« ma main sur la plaque 
chauffante », « une variation de pression climatique »). 

Une analyse approfondie du discours des patients- 
sentinelles, par une double lecture et un encodage des 
entretiens, a ensuite ete realisee pour comprendre la 
maniere dont ils ont precede pour identifier avec preci- 
sion leurs signes precoces, pour developper une confiance 
suffisante dans ces signes et pour la traduire en prise de 
decision d’auto-soin. 5 

Aboutissant a la construction d’un savoir issu de 
l’experience, 6 ces demarches singulieres ont forme 
un socle de connaissances commun a tous les patients 
hemophiles. Pour cela, la recherche a pris appui sur le 
dispositif national de patients/parents-ressources mis 
en oeuvre par l’AFH depuis 2008, en collaboration avec 
le laboratoire universitaire Educations et Pratiques 
de Sante et avec les soignants*. Formes a la demarche 
d’ETP, en coherence avec les exigences reglementaires 
de la loi « Hopital, patients, sante, territoires » (HPST), 
les patients/parents-ressources interviennent avec les 
professionnels des centres regionaux de traitement de 
l’hemophilie (CRTH) en favorisant la comprehension 
du discours des soignants et en transmettant des astuces 
issues de l’expertise collective des patients pour s’adapter 
aux situations de la vie quotidienne. 7 Concernant la per- 
ception des signes precoces d’hemarthrose, un travail col- 
laboratif entre patients, soignants et pedagogues a abouti 
a l’elaboration d’un atelier d’ETP co-anime par des pa- 
tients/parents ressources et des soignants. L’intervention 
des patients/parents-ressources favorise l’expression 
du ressenti singulier des signes pergus par les patients 
participant aux ateliers. Par des techniques d’animation 
facilitant la verbalisation, les patients sont ainsi invites 
a traduire en mots des sensations qu’ils pergoivent sans 
forcement en avoir pris conscience. Inscrivant ces mots 
sur un tableau commun representant les differentes 
phases de l’hemorragie, ils confrontent, discutent, 
echangent sur leurs signes, elaborant ainsi leur propre 
semiologie. Les patients/parents-ressources soutiennent 
cette explicitation par les termes de la semiologie issue 
des patients-sentinelles et enrichie au fur et a mesure 
des ateliers. Apres avoir ensuite identifie le niveau de 
confiance qu’ils accordent a leurs signes, les patients sont 
plus a meme de reflechir, avec les soignants et les patients/ 
parents-ressources, a des strategies adaptees a leur si- 
tuation et favorables a la prise en charge rapide de leur 
accident hemorragique, notamment a travers l’auto-soin. 

Des benefices pour les patients 
et pour les soignants 

Mise en oeuvre aupres de 23 patients (15 adultes et 
8 enfants), dans 5 ateliers experimentaux a l’echelle »> 


* Laboratoire 
Educations 
et Pratiques 
de Sante (EA 3412), 
universite-Paris 13, 
Sorbonne-Paris 
Cite, Bobigny, France 
** Association 
frangaise des 
hemophiles (AFH), 
Paris, France 
jean-charles. 
verheye@ 
univ-paris13.fr 
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* Le groupe 
de travail du 
dispositif de patients/ 
parents-ressources 
regroupe /Association 
frangaise des 
hemophiles (AFH), 
le laboratoire 
Educations et 
Pratiques de Sante 
(EA 3412) de 
I'universite Paris-13, 
la Coordination 
medicale pour I’etude 
et le traitement 
des maladies 
hemorragiques 
constitutionnelles 
(COMETH), le Centre 
de reference 
de rhemophilie 
et autres maladies 
hemorragiques 
constitutionnelles 
(CRMH), la Federation 
des infirmieres 
frangaises 
de rhemophilie 
(FIDEL’HEM), 
le Groupe de reflexion 
et d’information 
sur la kinesitherapie 
des maladies 
hemorragiques 
(GRIKH), 


nationale, cette approche d’education fondee sur les 
savoirs experientiels et soutenue par l’intervention de 
patients/parents-ressources, a montre des benefices pour 
les patients mais aussi pour les soignants. Les patients 
qui participent aux ateliers disent se sentir plus a l’aise 
pour parler de leurs signes precoces, du fait des tech- 
niques employees et de la presence d’un pair en position 
d’animation. Ce dernier est juge plus a meme de com- 
prendre leurs propos que les soignants, le theme de l’ate- 
lier faisant appel a une connaissance de la maladie dont 
les soignants ne disposent pas ou peu, pour ne pas la vivre 
pour eux-memes ou pour un proche. Les patients evoquent 
ainsi de frequentes difficulties de comprehension de la 
part des professionnels lor squ’ ils ont « deer it leurs signes » 
dans le cadre de leur prise en charge medicale : les soi- 
gnants ne prennent que rarement en compte les signes 
precoces decrits par les patients, parfois meme les 
rejettent car non repertories par la semiologie medicale. 
A Tissue de l’atelier, la majorite des patients se disent plus 
a l’aise pour entamer le dialogue avec les soignants. Parce 
qu’ils se sentent plus en confiance avec ce qu’ils ressen- 
tent, certains patients se fixent aussi des objectifs pour 
reagir de maniere plus adaptee en cas d’hemorragie 
comme « apprendre enfin a me piquer moi-meme » ou « ne 
plus hesiter a demander a ma femme de le faire ». 

Du cote des soignants, cette collaboration avec des 
patients/parents-ressources n’est pas sans interpeller 
leurs pratiques. L’existence d’un « savoir patient » 
elabore a partir de l’experience est pergue comme 
complementaire du savoir academique des soignants 
car se rapportant a une dimension peu exploree par 
l’approche clinique. L’expertise des patients est jugee 
utile et re-appropriable par des medecins qui n’hesitent 
pas a evoquer des elements de la semiologie des patients 
dans certaines consultations. D’un point de vue plus 
general, plusieurs soignants temoignent d’une nouvelle 
approche de leur pratique des soins. 
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CONCLUSION 

Apres l’experience des patients diabetiques, l’appren- 
tissage reflexif autour de l’experience intime de la 
perception de signes infracliniques de crise et la prise 
en compte de cette expertise individuelle et collective 
des hemophiles ouvrent des perspectives pour d’autres 
pathologies chroniques. Cette approche pourrait sans 
doute etre transposee pour des maladies s’exprimant 
egalement par crises telles que l’asthme, la bron- 
cho-pneumopathie chronique obstructive ou la drepa- 
nocytose. La mobilisation des savoirs experientiels 
dans des ateliers d’ETP tels que ceux developpes dans 
l’hemophilie faciliterait la prise de confiance des 
patients dans leur ressenti de signes valides et comple- 
mentaires de la semiologie medicale. Accompagnee 
par les soignants, tant dans le cadre de l’ETP que dans 
la relation avec son medecin traitant, cette confiance 
en sa semiologie personnelle aidera le patient a pren- 
dre des decisions adaptees et efficaces, en faveur d’une 
autogestion de la crise bien avant qu’elle soit installee 
et done potentiellement plus dangereuse. D’un autre 
point de vue, les apports de cette expertise des patients 
et/ou la collaboration avec les patients intervenants * 7 8 
peut sans aucun doute venir renforcer les pratiques de 
soin et la relation entre patient et soignant. © 


RESUME HEMOPHILIE : COMMENT DES PATIENTS- 
SENTINELLES ONT ELABORE UNE SEMIOLOGIE D’ALERTE 

L’experience de la maladie peut aider le patient a developper des actions efficaces pour 
la gerer au quotidien, si Bile s'accompagne d’un travail de reflexion personnelle. A la suite 
d'un processus parfois long, certaines personnes hemophiles, appelees patients sentinelles, 
Dot developpe une semiologie personnelle de signes precoces et infracliniques d'hemar- 
throse, complementaire de la semiologie medicale. Lapprentissage dune telle demarche 
s'avere possible dans le cadre d'ateliers deducation therapeutique co-animes par des 
patieots/pareots ressources et des soignants. Facilitee par /intervention des pairs, /ex- 
pression du ressenti singulier des signes precoces aide les patients a reflechir a des 
strategies adaptees a leur situation et favorables a la prise en charge plus rapide de leurs 
accidents hemorragiques, ootamment a travers I'auto-soio. Ce travail de collaboration 
entre patients et soignants apporte egalement des benefices aux professionnels qui, pour 
certains, envisagent differemment la prise en charge des personnes qu'ils rencontrent 
dans leur activite de soins. 

SUMMARY HAEMOPHILIA: HOW SENTINEL PATIENTS 
HAVE DEVELOPED WARNING SEMIOTICS 

The experience of the disease may help the patient to develop effective actions to manage 
every day, if it is accompanied by a personal reflection. Following a process that sometimes 
can be long, some people with hemophilia, called sentinel patients have developed a 
personal semiology of early and subclinical signs of hemarthrose, complementary to 
medical semiology. Learning such an approach can be made possible within therapeutic 
education workshops co-facilitated by patient/parent and caregiver resources. Facilitated 
by peer intervention, the expression of singular feelings of early signs, helps patients 
reflect on strategies adapted to their situation and conducive to faster adequate reaction 
towards their bleeding episodes, particularly through self-care actions. This collaborative 
work between patients and caregivers also brings benefits to professionals who, for some, 
consider differently the care they provide to people they meet in their healthcare activity. 
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“ Un modele de patient-expert 
en psychiatrie : les mediateurs 
de sante/pairs 


E n janvier 201 2, le Centre colla- 
borateurde I'Organisation mon- 
diale de la sante* (CCOMS) a 
mis en place en France, sous I'impul- 
sion du psychiatre Jean-Luc Roelandt, 
le programme pilote « mediateurs de 
sante/pairs ». II vise a former et faire 
recruter par des etablissements de 
sante mentale 30 personnes ayant 
(ou ayant eu) des troubles psychiques, 
desormais retablis ou en voie de reta- 
blissement. S'inspirant des experiences 
etrangeres, en particular quebecoises, 
en les adaptant au contexte franpais, 
ce programme valorise le savoir expe- 
rientiel et la formation des usagers des 
services de psychiatrie, afin de demon- 
trer I’efficacite de la « pair-aidance ». Le 
terme « mediateur de sante/pair » a ete 
cree a cette occasion : il est en partie 
la traduction de I’anglais peer support 
workers. II designe une nouvelle cate- 
gorie d’intervenants dans les services 
de sante mentale ayant pour mission la 
mediation en sante somatique et men- 
tale. La particularity de ces mediateurs 
est done d'etre des « ex-usagers •>, d'oii 
la reference a la notion de « pair ». 

Une formation d'un an en alternance 
(8 semaines de cours et 36 semaines 
de stage dans un service de psychiatrie) 
menait a I'obtention d'un diplome uni- 
versitaire de mediateur de sante/pair 
(university de Paris-8). Ensuite, les 
mediateurs ont poursuivi leur travail 
dans les equipes de soins, tout en bene- 
f iciant de modules de formation continue 
et de reunions regulieres d'echanges de 
pratiques entre pairs. Ils ont en parallele 
ete recrutes par les etablissements de 
soins avec un statut et une grille indi- 
ciaire correspondant a lafonction d'ad- 
joint d'agent administratif. 

Qui sont les mediateurs 
de sante/pairs ? 

Les mediateurs de sante/pairs peuvent 
etre definis comme des personnes : 


- ayant ou ayant eu une experience 
en tant qu'utilisateurs des services de 
sante mentale ; 

- etant en capacity de travailler ; 

- ayant decide d'entamer un parcours 
de professionnalisation dans le do- 
maine de I’aide et de la mediation en 
sante mentale ; 

- ayant envie d'assurer un role de faci- 
litateurs de sante et de s'integrer dans 
les equipes de sante mentale. 

II s’agit d’une nouvelle profession 
de soin et d'accompagnement. En avril 
201 1 , une fiche de fonction de media- 
teur de sante/pair a ete publiee pour 
recruter les premiers mediateurs. Le 
mediateur y est decrit comme etant 
a I’interface entre le cure et le care : 
« La mediation en sante est une inter- 
face de proximite pour faciliter I'acces 
aux droits, aux soins, assuree aupres 
d’un public par une personne de 
confiance, issue de ce public ou proche 
de lui, competente et formee a cette 
fonction d'information, d'orientation et 
d’accompagnement. » 

La selection des futurs mediateurs 
de sante/pairs porte essentiellement 
sur le recul des candidats quant a leur 
experience, ainsi que sur leurs capaci- 
tes a expliciter leurs parcours de 
retablissement. 

La strategic de formation 
des mediateurs est un enjeu 
majeurdu programme 

Le parcours de formation developpe 
par Puniversite de Paris-8 et les char- 
ges de mission s'est inspire de forma- 
tions existantes mises en place dans 
des pays ou la mediation en sante 
mentale est deja presente. Au vu des 
niveaux d’etudes tres disparates des 
candidats, Puniversite a propose une 
formation de type « diplome universi- 
taire » (DU), pour laquelle Padmission 
peut se faire par validation des acquis 
professionnels et personnels. Le 


CCOMS, la Federation nationale des 
associations d’usagers en psychiatrie 
et Puniversite ont construit ensemble 
les contenus du DU. La formation en 
elle-meme, les deplacements des 
mediateurs pour s’y rendre, ainsi que 
les hebergements et autres frais cou- 
rants ont ete finances par une dotation 
de la Caisse nationale de solidarity 
pour I’autonomie allouee dans le 
contexte de [’experimentation. 

Le principe de Pexperimentation 
est une formation dite « en cours d'em- 
ploi », ce qui equivaut a un emploi en 
alternance. Les mediateurs de sante/ 
pairs, une fois recrutes par des etablis- 
sements de soins en sante mentale, se 
rendent en formation une semaine par 
mois pendant un an. 

Role du mediateur de sante/pair 

II se decline en 4 aires : 

- I'acces aux soins : a I'instar des 
mediateurs de sante publique, les 
mediateurs de sante/pairs assurent 
une fonction d'interface entre les 
equipes soignantes et les personnes 
en difficulty ; 

- I'accompagnement : ils assurent 
un soutien a I'insertion sociale en lien 
avec les diverses associations locales, 
lutte contre la solitude, etc ; 

- le soutien relationnel : leur accompa- 
gnement est specifique et a pour but 
de soutenir le processus de retablis- 
sement des usagers ; 

- Pinformation sur les therapeutiques : 
les mediateurs peuvent informer sur 
les therapeutiques sans se substituer 
aux soignants et constituer des relais 
de communication entre les usagers et 
les equipes sur les traitements. 

Les 1 6 mediateurs en poste au- 
jourd'hui font partie integrante des 
equipes de soins et travaillent en tant 
que professionnels du champ de la 
sante mentale. Leurs pratiques sont 
variees : animation de groupes »> 
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fonctionnelle, 
rassemblant 
un reseau d’actions, 
de competences 
et de programmes, 
en lien avec la 
politigue de sante 
mentale de I’OMS. 

II repond aux 
exigences de 
recherches 
et de formations 
definis par I’OMS 
et est designe 
tous les 4 ans par 
I’OMS sur la base 
d’un programme 
pluriannuel 
C’est une unite 
fonctionnelle 
de I'EPSM Lille 
Metropole. II fait 
partie de I'equipe 
de recherche 
appliquee en sante 
mentale ERASM, 
et est rattache 
a I'unite Inserm 
LJMR 1123 - 
Epidemiologie . . . 
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. . . clinique 
et evaluation 
economique 
appliquees 
aux populations 
vulnerables, 
equipe ECEVE, 
universite Paris-7. 


** Treize mediateurs 
de sante/pairs ne 
sont plus en activite : 
6 ont commence 
une autre activite 
professionnelle et 3 
ont repris des etudes, 
soit au total 79 % du 
yroupe de depart (23 
personnes sur 29) ; 2 
ne travaillent pas, et 
ne le souhaitent pas 
actuellement ; 4 ont 
arrete au debut du 
programme, du fait 
d'une reprise de leurs 
troubles incompatible 
avec la poursuite de 
leur travail, soit 14 % 
du groupe. 


thematiques, entretiens individuals 
dans des hopitaux de jour et centres 
medico-psychologiques, visites a 
domicile, accompagnements en ville 
vers des structures associatives, mais 
aussi accompagnement a la vie dans 
la rue. Une collaboration avec les tra- 
vailleurs sociaux s'est mise en place 
pour plusieurs mediateurs, veritables 
vecteurs d’orientation des patients 
vers le service social. Les mediateurs 
co-animent des ateliers de remediation 
cognitive et d'education du patient. 
Leur implication dans le champ de 
Reducation therapeutique du patient 
s'impose comme une evidence. 

Le savoir experientiel du mediateur 
est pluriel et se decline notamment en 
fonction de la personnalite des media- 
teurs. Les mediateurs s’autorisent a 
rencontrer les patients a I'exterieur 
des services : aller dans un cafe, ou 
partir marcher en ville, hors contexte 
du lieu desoin, pour reduire la distance 
et favoriser les echanges. 

De fapon generale, creer une 
atmosphere de proximite constitue 
ici une liberte dont jouissent les media- 
teurs, liberte qui leur permet un acces 
different au patient. Ils utilisent une 


forme de capital emotionnel lie a leur 
parcours de vie. 

La difference avec les soignants 
se marque notamment par des speci- 
ficites telles que i'emploi frequent 
du « je » et, de fapon plus centrale 
encore, par Revocation recurrente de 
leur propre parcours de vie. De fait, la 
plupart des mediateurs positionnent 
resolument leur travail dans une opti- 
que positive, cherchant a vehiculer de 
I'espoir, et a faire aller les malades 
“ du cote de la vie, et vers le dehors ». 

Le patient en psychiatrie, c'est-a- 
dire « la personne a qui cela arrive d’etre 
un patient », voit dans le mediateur 
un pair qui s'est retabli. Le mediateur 
peut voir dans ce patient ce qu'il a ete, 
et c'est sur cette base que s'entame 
souvent le premier dialogue. 

Lepons apprises et 
recommandations 

Le CCOMS insiste sur la perennisation 
de la formation au niveau bac + 2, avec 
entree en formation par la validation 
des acquis de R experience et celle des 
acquis professionnels et personnels ; 
un positionnement progressif dans la 
grille indiciaire de la fonction publique 


(le salaire de depart est le salaire 
minimum de croissance) ; I'integration 
des mediateurs en activite dans la 
construction et la dispensation de la 
formation future de leurs pairs, ainsi 
que dans Revaluation du programme ; 
le renforcement de Raccompagnement 
des equipes de soins les accueillant ; 
la mise en place de tutorats et de jume- 
lages entre mediateurs et equipes de 
soins, actuels et futurs. 

Un bilan globalement positif 

Trois ans apres le lancement du pro- 
gramme, 16 mediateurs de sante/ 
pairs sont toujours en poste**. Ce 
programme a permis de faire avancer 
la reflexion sur les frontieres entre le 
normal et le pathologique, le soigne 
et le soignant, le savoir professionnel 
et le savoir profane, le savoir universi- 
taire et le savoir experientiel, le malade 
et le bien portant. Au-dela de I'aspect 
professionnalisant, la mise en place 
du programme contribue a une reflexion 
en interne dans les services sur la 
possibility du retablissement en sante 
mentale et les modifications de pratique 
qui en decoulent. © 



Patients-experts dans la SEP : 
description d’un dispositif de formation 
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* Centre de recherche 
sur la formation 
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P our repondre aux demandes 
croissantes de I'Etat, de ses 
adherents, et etendre certaines 
de ses missions, la Ligue franpaise 
contre la sclerose en plaques (SEP) a 
decide de mettre en place une forma- 
tion longue de patients-experts etalee 
sur une annee. 

Comment Dire, I'organisme de for- 
mation choisi par la Ligue, ayant une 
pratique de la formation de patients- 
experts consolidee depuis de longues 
annees, a redige un programme en re- 
prenant des elements transversaux a 
ses autres programmes construits et 
conduits dans les maladies inflamma- 


toires chroniques de I'intestin, I'infec- 
tion par le VIH et I'hemodialyse. II a 
aussi decide d'integrer de nouvelles 
composantes a titre innovant, comme 
la pedagogie inversee et I'utilisation 
d'une plateforme collaborative en ligne 
pour favoriser un dispositif d'apprentis- 
sage continu entre les sessions de 
formation delivrees en presentiel. 

Ce programme a ensuite ete valide 
par un comite scientifique de I'associa- 
tion compose de patients, de neurolo- 
gues, d'une infirmiere du reseau et de 
representants de Requipe operation- 
nelle de la Ligue. Un groupe de 1 0 par- 
ticipants a ete recrute parmi les patients 


volontaires et desireux de suivre une 
formation. 

Cette formation avait pour objectifs 
de permettre aux participants : 

- d' identifier les savoirs d'experience 
et les competences qu’ils ont acquis au 
cours de la maladie et de ses soins ; 

- de remobiliser ces competences afin 
de les transposer dans des situations 
de communication publique, d’accom- 
pagnement d'autres patients, d’inter- 
ventions et d’enseignements delivres 
aupres de professionnels de sante ; 

- d'etre une force de proposition au 
sein de la Ligue et aupres des differents 
interlocuteurs avec lesquels la Ligue 
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engage des projets ; 

- de legitimer les actions que certains 
developpent deja aupres des equipes 
de soignants, en education therapeu- 
tique ou dans leurs associations. 

Constitution d’une dynamique 
de groupe d’apprentissage 
collaboratif 

La construction du groupe se deroule 
sur les deux premieres journees de la 
formation, elle est une etape cruciale 
car sa reussite est predictive de ia 
dynamique pedagogique ulterieure 
necessaire a ce type de formation. Le 
groupe recrute comprenait des partici- 
pants affectes par differentes formes 
de SEP (forme recurrente, secondaire- 
ment progressive, progressive primaire, 
remittente recurrente). Cela signifiait 
concretement que des personnes avec 
des symptomes assez invalidants au 
niveau moteur avaient du mal a se 
deplacer dans les salles d'enseigne- 
ment et une fatigabilite importante. Ils 
ont pu d'emblee echanger et develop- 
per une pratique reflexive sur 1’auto- 
sondage, I’interet de I'utilisation du 
fauteuil roulant et les moyens de faire 
face aux difficultes relevant de la motri- 
cite fine mobilisee par les activites 
d’apprentissage reposant sur I’usage 
de I’ecriture ou I’usage des fonctions 
de memorisation. Le dispositif de for- 
mation a adapte les rythmes de travail 
et les methodes pedagogiques aux 
besoins des apprenants. 

Pour cette formation de patients- 
experts, nous avons deploye un modele 
de formation hybride comprenant 
56 heures en presentiel et complete par 
la creation d’une plateforme collabo- 
rative en ligne equivalant a 24 heures 
de formation. Pour la transmission des 
savoirs et des connaissances nous 
avons utilise le modele de la classe 
inversee, qui est une methode pedago- 
gique dans laquelle la partie transmis- 
sive se fait a distance de maniere a 
preserver les temps presentiels pour 
I’appropriation des savoirs et la reali- 
sation d’activites conduites en groupe. 
Concretement, cela signifie que les 
formateurs envoyaient les documents, 
les exposes, et des travaux a conduire 
et a se repartir entre les participants 
avant les regroupements en presentiel. 


OBJECTIFS D’ACQUISITIONS DES MODULES PROPOSES 
Module 1 (2 jours) 


Co-construire avec des methodes collaboratives son recit therapeutique, la presentation 
de sa trajectoire a travers la maladie. Rapport de soi a soi : mon projet, mes valeurs, 
mes apprentissages. Rediger une microbiographie sous forme de CV de connaissances 
et competences acquises au decours de I’experience de la maladie et de ses soins. 
Definition du projet de formation. Contrats collaboratifs. Mise en place des groupes 
de travail et des themes a etudier. Mieux comprendre et apprehender son experience, 
apprendre a la mettre en forme et savoir la communiquer a autrui. Presentation de la 
classe inversee. 


Module 2 (2 jours) 


Consolider ses connaissances sur la SEP en apprenant a classer, trier des informations, 
aller sur Internet, poser des questions. Construire son cahier de connaissances sur la SEP. 
Les 20 questions incontournables sur la SEP. Preparer les questions a poser a I’expert 
medical. 


Module 3 (2 jours) 


S’entrainer a la prise de parole adaptee a une diversity de situations (institutions, 
groupe de patients, reunion medicale). Apprendre a argumenter des points de vue, 
ecouter d’autres avis et opinions et restituer le point de vue des autres. Preparer 
sa participation a une reunion de patients, de soignants, de representants d’usagers. 
Apprendre a se reperer dans les fonctionnements des institutions sanitaires impliquees 
dans le parcours de soins de la SEP. 


Module 4 (2 jours) 


Apprendre des methodes d’animation pour les associations de patients, 

jeux cooperatifs, savoir animer un groupe, faire connaitre I’association et en donner 

une image porteuse. Savoir travailler dans une equipe pluriprofessionnelle. 

Savoir travailler en lien avec les correspondants en region. Connaitre I’education 
therapeutique du patient (ETP), la legislation qui I’encadre et la place des patients 
intervenants. 
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Par exemple, avant de beneficier d’un 
expose en presentiel sur la SEP, les 
participants ont repu 20 questions a 
traiter sur une plateforme numerique 
construite a leur intention. Le jour de la 
seconde session, il leur a ete distribue 
des documents, des brochures, des li- 
vrets, une paire de ciseaux et du Scotch 
pour qu’ils redigent les reponses aux 
20 questions. Le groupe a aussi passe 
une matinee a preparer les questions 
a poser au medecin sur les aspects 
medicauxde la SEP. Cette preparation 
incluait le choix des questions, la ma- 
niere de les formuler, de les hierarchiser, 
le timing de I’activite, les modes de 
communication a privilegier, la repar- 
tition du temps de parole entre les 
participants. La pratique de la classe 
inversee mobilise d'emblee chez les 
participants des competences relation- 


nelles et organisationnelles en plus de 
leurs competences cognitives. En effet, 
pour se repartir les travaux a conduire 
il taut communiquer avec les autres, ce 
qui prepare d'emblee les patients- 
experts a apprendre a collaborer avec 
d'autres personnes. Cette competence 
fait partie des competences attendues 
dans leurs positions futures. 

Contenus des modules 
et principes pedagogiques 

Chaque session de regroupement avait 
un objet d’exploration specifique. Le 
module sur les strategies techniques 
de communication a permis aux partici- 
pants d'apprendre a dialoguer avec 
differents types de publics (autres pa- 
tients, soignants, agences regionales 
de sante). On y decouvre que, de fait, 
on modifie ses contenus, ses »> 
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messages, y compris sa presentation 
de soi et de son experience en fonction 
du public auquel on s'adresse. Toute 
action de communication est situee, 
et apprendre cette declinaison de la 
communication a ete un tournant impor- 
tant dans la formation. « C'est cela qui 
m'a permis de voir que, finalement, il 
faut sortir de soi pour aiier vers les 
autres, et devoir faire un choix de pre- 
sentation de mon histoire m'a fait 
prendre une sacree distance •>. 

Les modules d’apprentissage de 
savoirs et de connaissances ont ete 
les plus faciles a aborder une fois que 
les participants ont decouvert I'interet 
de se constituer des fiches, d'utiliser 
certains outils comme la redaction de 
questions-reponses, et de construire 
un planning d'apprentissage continu. 
Le module le plus difficile a ete celui 


consistant a arriver a la fin de la forma- 
tion en enonpant regulierement ce 
qu'on desire faire et en travaillant a 
se donner les competences pour y 
parvenir afin de pouvoir rediger en fin 
de formation son CV de patient-expert 
en termes de competences, d’offre de 
services, de disponibilite et de condi- 
tions de contractualisation. Ce nouvel 
usage de soi a des fins d’interet general 
se construit dans la duree et necessite 
une mobilisation identitaire intense 
qui a ete I'occasion dans le groupe en 
formation de decouvrir des ressources 
inedites presentes chez chacun des 
participants et venant completer celles 
des autres. On a assiste progres- 
sivement au cours de I’annee de for- 
mation a I’emergence de typologies 
d’activites pouvant faire partie de I’offre 
globale du groupe et reparties par 


participants : activites de plaidoyer, 
activites d’animation de groupes de 
patients, activites de travail pouvant 
etre proposees a des equipes de soi- 
gnants, activites de direction et de ges- 
tion de projet pour une association, 
activites de communication publique. 
Ce sont les participants qui ont construit 
pas a pas, en groupe et en travail colla- 
boratif en presentiel et sur la plateforme 
numerique, leur projet. Le dispositif de 
formation a ete pense et pose comme 
un cadre de production et de mobili- 
sation de I’intelligence collective et 
creative se traduisant par des travaux 
conduits en petits groupes afin de vivre 
I’experience de 1’alterite, du collectif, 
de I’importance de la reconnaissance 
mutuelle, de la tolerance, de I’empathie, 
du doute partage, de la difficulty expri- 
mee et du faire et etre ensemble. © 


Manuel theorique 
de 

medecine generale 


Fra/s de port compris 

(Offre valable jusqu’au 31/12/2015) 

41 concepts necessaires a 

I’exercice de la discipline dont : 

• La soumission a I’autorite 

• Patient, client, partenaire : 

3 modes de relation medecin-malade 

• L’offre du malade 

• Le symptome : mythes et realites 

• Decision medicale partagee 

• L’inertie therapeutique Pour commander cet ouvrage, rendez-vous sur 

Remede medecin, effet medecin larevuedlipraticien.fr/livres 
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